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RESUMO
Este estudo qualitativo e exploratório busca compreender qual o significado, para a enfermeira, do cuidar
da criança doente crônica hospitalizada acompanhada por um familiar. Os sujeitos foram seis enfermeiras de uma
Unidade de Internação Pediátrica do hospital de ensino da Universidade Estadual de Campinas, São Paulo. Os da-
dos foram coletados a partir de entrevistas semidirigidas que foram analisadas segundo a Análise de Conteú-
do Temático. O presente trabalho apresenta a categoria temática “O cuidado à criança doente crônica com foco
na doença”. Esta abordagem de assistência na prática da enfermeira mostrou-se predominante.
Descritores: Cuidado da criança. Doença crônica. Hospitalização. Enfermagem pediátrica. Família.
RESUMEN
Este estudio cualitativo y exploratorio busca comprender el significado que tiene para la enfermera, el
cuidado de niños enfermos crónicos hospitalizados, acompañados por un familiar. Mediante entrevistas semi-
dirigidas se obtuvieron datos de seis enfermeras de una Unidad de Internación Pediátrica del hospital escuela
de la Universidad Estadual de Campinas, São Paulo, Brasil. Los datos fueron analizados según el Análisis de
Contenido Temático. El presente trabajo presenta la categoría temática “El cuidado del niño enfermo crónico
centrándose en la enfermedad”. Éste modelo de atención predomina en la práctica de la enfermera.
Descriptores: Cuidado del niño. Enfermedad crónica. Hospitalización. Enfermería pediátrica. Familia.
Título: Significado atribuido por el profesional de enfermería al cuidado de niños enfermos crónicos hospitali-
zados acompañados por un  familiar.
ABSTRACT
This qualitative and exploratory study investigated the meaning of care for hospitalized children with
chronic diseases, accompanied by a family member. Participants were six nurses, who worked in a Pediatric Ward
of the teaching hospital of Campinas State University, São Paulo, Brazil. The technique used for collecting data
was semi-direct interview. Thematic Content Analysis introduced the thematic category “Care for chronically
 ill children with focus on the disease”. This care approach in the nurse’s practice was shown to be predominant.
Descriptors: Child care. Chronic disease. Hospitalization. Pediatric nursing. Family.
Title: Nurse’s meaning of care for hospitalized children with chronic diseases accompanied by a family member.
a Parte da dissertação de Mestrado apresentada ao Curso de Pós-Graduação em Enfermagem da Faculdade de Ciências Médicas (FCM) da
Universidade Estadual de Campinas (Unicamp) em 2006.
b Enfermeira. Mestre em Enfermagem pela FCM da Unicamp.
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1 INTRODUÇÃO
A partir de vivências pessoais, percebe-se o
cuidado prestado a crianças/adolescentes porta-
dores de doenças crônicas, hospitalizados e quase
sempre acompanhados de um familiar, como algo
peculiar e intenso, que exige muito da enfermeira.
Nesta pesquisa, conceitua-se doença crônica
como aquela que afeta as funções do indivíduo em
suas atividades diárias por mais de três meses,
causa hospitalização durante um mês por ano ou
requer uso de dispositivos especiais de adapta-
ção(1).
O trabalho da enfermeira junto a crianças cro-
nicamente doentes é permeado de conflitos, que
vão desde dificuldades encontradas nas relações
que se estabelecem com seus familiares, até o en-
frentamento da morte iminente destas crianças.
Além disso, a enfermeira precisa ter habilidades
técnicas e saber trabalhar com inovações cientí-
ficas. A enfermeira, no seu dia-a-dia de trabalho,
ainda se depara com a organização de ordem ins-
titucional que envolve recursos humanos e mate-
riais específicos para esse tipo de paciente, bem
como com o próprio espaço físico onde acontecem
os cuidados que, muitas vezes, pode ser inade-
quado.
O profissional de saúde, em geral, espera ser
forte, onipotente e dar conta de situações difíceis
como a dor tanto física quanto emocional da crian-
ça e de sua família, a incerteza do prognóstico e a
possibilidade de morte de seu pequeno paciente.
Entretanto, essas expectativas não combinam com
as percepções de suas fraquezas e vulnerabilida-
des, que surgem nos contatos com o doente crôni-
co, o que então pode lhe causar sofrimento(2).
As enfermeiras, ao cuidar de crianças com
doenças crônicas, como o câncer, têm dúvidas com
relação ao que dizer a elas, dizer ou não a verdade,
como e quando falar, o que as crianças são capazes
de entender, como falar aos pais e como ajudá-los,
confirmando então a complexidade que cerca o cui-
dado prestado à criança cronicamente doente e a
insuficiência do modelo curativo para atendê-la(2,3).
A enfermeira faz parte de um processo de
trabalho coletivo em saúde, que é executado por
vários agentes, no qual cada um é possuidor de
conhecimentos e saberes específicos de sua área,
utilizados como instrumentos nesse processo de
trabalho(4).
A finalidade deste processo de trabalho em
saúde é, num primeiro momento, restaurar o cor-
po anátomo-biológico adoecido da criança (objeto
de trabalho), fundamentando-se na anatomia, bio-
logia, fisiologia e patologia, bem como em outros
saberes especializados; o trabalho da enfermeira
compartilha deste mesmo fim(5). No entanto, uma
ressalva se faz necessária: em se tratando de crian-
ça portadora de doença crônica, a finalidade de
restauração da saúde fica comprometida, uma vez
que, para esta criança, a cura nem sempre é pos-
sível.
O processo de cuidar desta criança cronica-
mente doente e hospitalizada envolve ainda a pre-
sença de sua família, cuja dinâmica de funciona-
mento se altera em virtude da estreita relação
criança-família. Deste modo, os familiares da cri-
ança doente precisam de tempo e informações a
respeito da doença e tratamento da mesma para
se adaptarem à nova situação(6,7).
No entanto, ainda hoje, apesar da existência
de uma orientação para a implementação de um
cuidado integral à criança doente, por meio do qual
a enfermeira deve olhar para além do corpo biológi-
co adoecido da criança, passando a vê-la também
em suas dimensões psíquica, social e espiritual(8),
percebe-se uma prática de produção de cuidados
voltada ainda predominantemente para o atendi-
mento das necessidades do corpo biológico da cri-
ança.
Em decorrência desta forma de atender à
criança doente crônica, sua família, na maioria das
vezes, não é tida como objeto de trabalho da enfer-
meira, embora vários autores venham demons-
trando a importância de se considerar a família
como unidade de cuidados(8,9).
Assim, pela complexidade do processo de
cuidar da criança doente crônica hospitalizada
junto de um acompanhante, considera-se necessá-
rio e oportuno investigar este cuidado sob a pers-
pectiva da enfermeira, utilizando como referencial
teórico o processo de trabalho em enfermagem pe-
diátrica(4,5).
Este estudo teve como objetivo compreender
qual é o significado, para a enfermeira, do cuidar de
uma criança portadora de doença crônica hospi-
talizada acompanhada por um familiar, em um
hospital-escola e de caráter público.
Assim, espera-se poder contribuir para a me-
lhor compreensão do processo de trabalho desta
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profissional neste contexto, evidenciando aspec-
tos da organização e da produção do cuidado nes-
ta Unidade de Internação Pediátrica (UIP) e, assim,
poder colaborar com a melhoria do trabalho da
enfermeira.
2 RECURSOS METODOLÓGICOS
O presente estudo é de natureza qualitativa(10),
modalidade exploratória, que visa a criar maior fa-
miliaridade em relação a um fato ou fenômeno(11).
Os sujeitos dessa pesquisa foram enfermeiras que
atuam na UIP do hospital de ensino da Universida-
de Estadual de Campinas (Unicamp), interior do
estado de São Paulo. As participantes foram seis
enfermeiras, por este motivo, utiliza-se a palavra no
feminino ao longo do texto.
Após aprovação do projeto de pesquisa pe-
lo Comitê de Ética em Pesquisa da Faculdade de
Ciências Médicas da Unicamp iniciou-se a coleta
de dados. Durante todo o trabalho, os aspectos éti-
cos foram respeitados(12). Também por questões
éticas, foram realizadas substituições dos nomes
das entrevistadas, utilizando-se, para fazer refe-
rência a cada uma delas, a letra “E” acompanhada
da numeração de 1 a 6, o que favoreceu o sigilo ne-
cessário.
A coleta de dados foi realizada por meio de
entrevistas semidirigidas(10). Um roteiro de entre-
vista com questão aberta foi utilizado, uma vez que,
a partir dela, o informante poderia colocar livre-
mente o conteúdo de sua resposta. A questão nor-
teadora das entrevistas consistiu na seguinte: “o
que é para você, enquanto enfermeira, cuidar de
uma criança portadora de doença crônica hospi-
talizada em companhia de um familiar?”. As entre-
vistas semidirigidas foram gravadas e posterior-
mente transcritas na íntegra. O critério para encer-
rar a coleta de dados foi o ponto de saturação(10).
O campo dessa pesquisa foi a UIP do hospi-
tal da Unicamp com um total de 48 leitos. Essa UIP
atende crianças e adolescentes, deste modo, sem-
pre que o texto trouxer a palavra criança ou paci-
ente pediátrico, refere-se também ao adolescen-
te. Esse local conta com os seguintes profissionais:
21 enfermeiros, 59 técnicos de enfermagem e 03 au-
xiliares de enfermagem, 01 pedagoga, 01 terapeuta
ocupacional, 01 nutricionista, 03 fisioterapeutas,
01 assistente social, 55 médicos contratados, 09 re-
sidentes médicos. Na UIP não há psicólogos contra-
tados, apenas um profissional voluntário.
Para análise do material, utilizou-se a técnica
da análise do conteúdo temático(10). Na análise dos
dados da presente pesquisa, percebeu-se que o
conteúdo das entrevistas evidenciava duas possí-
veis situações do cuidado com a criança doente
crônica, relacionadas ora à sua doença, ora à pró-
pria criança. Entretanto, neste artigo, apenas a
análise e interpretação dos dados referentes a uma
categoria temática “O cuidado prestado à criança
doente crônica com foco na doença” é apresentada.
3 ANÁLISE E INTERPRETAÇÃO DOS DA-
DOS
Na assistência de enfermagem prestada à
criança doente crônica hospitalizada, cuja aborda-
gem é centrada na doença, as enfermeiras atuam
como agentes em um processo coletivo de traba-
lho em saúde, cujo projeto de assistência é conce-
bido pela medicina anátomo-clínica. Nesta con-
cepção de trabalho, a doença é uma alteração mor-
fológica e/ou funcional do corpo humano, sendo
este reduzido ao corpo biológico abstrato e isento
de suas dimensões sociais; desta forma, o corpo da
criança é o objeto de trabalho dentro de seus limi-
tes físicos, químicos e biológicos(4,5).
As enfermeiras entrevistadas reconhecem
na sua prática um cuidado fragmentado e focado
nas alterações do corpo biológico, isto é, no trata-
mento do órgão ou do aparelho doente, na adminis-
tração de medicamentos e na realização de proce-
dimentos técnicos, conforme é evidenciado no re-
lato a seguir:
[...] aqui são um mundo de pessoas, vem
uma e manipula o seu corpinho, de uma
forma né? Vê o pulmonar, vem outra, já
vem com, com a atividade motora né? Ou-
tro vê a questão das, de medicações [...]
(E. 5).
Uma possível explicação para um cuidado
com estas características seriam os diversos pro-
fissionais existentes em um hospital, como o que é
campo dessa pesquisa, que atende a pacientes de
alta complexidade. Neste caso, o modelo de pro-
dução de cuidados se orienta, principalmente, pa-
ra o desenvolvimento de cuidados especializados
que deixam de lado a visão global do objeto, em be-
nefício da profundidade do conhecimento, frag-
mentando assim o corpo em aparelhos.
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Alguns autores apontam como princípio do-
minante da divisão de trabalho, a oposição entre o
comando (trabalho intelectual) e execução (traba-
lho manual) do trabalho em si(4,13). A divisão técni-
ca do trabalho pode ser considerada alienante, im-
pedindo que seus agentes entendam o processo de
trabalho em sua totalidade. O esforço de atender a
todas as necessidades da criança, através da equi-
pe multiprofissional, pode, paradoxalmente, aumen-
tar a fragmentação da assistência, com maior divi-
são de tarefas(4).
Esse desconhecimento do processo de tra-
balho em sua totalidade, por parte do profissional
de saúde, pode contribuir para que, por vezes, não
haja uma reflexão, por parte das próprias enfer-
meiras, sobre o cuidado prestado a essa criança
doente crônica, que, embora fragmentado, é con-
siderado como adequado, de boa qualidade por
elas, como é possível observar no próximo de-
poimento:
[...] eu acho que as nossas crianças crô-
nicas, elas têm um padrão de vida bom
[ênfase], dentro daquilo que se pode ofe-
recer para a criança, crônica [...] eu acho
que [...] aqui, a criança é assistida de for-
ma adequada [...] (E. 5).
As enfermeiras relatam que desempe-
nham um cuidado, muitas vezes limitado à realiza-
ção de procedimentos técnicos, enfim, um cuidado
ligado a atividades que são consideradas, pelas
entrevistadas, como simples e rotineiras, compara-
das, por vezes, aos cuidados que a mãe realiza em
casa. Isto fica explicitado no relato subseqüente:
[...] então se a criança tá, tá respirando,
não tem nenhuma lesão, não tem nada, não
tem nenhuma infecção, a gente até acaba
achando que [...] não tem mais cuidados
de enfermagem assim, inovador, tem o dia-
a-dia, cuidar como a mãe cuidaria em
casa, né? [...] tem os controles que a mãe
não faria em casa, mas [...], algumas cri-
anças crônicas são, mais crianças que a
gente vai dá banho, passar dieta né? E
fazer controle (E. 4).
Alguns questionamentos se fazem neces-
sários: será que os cuidados de higiene e alimen-
tação, por exemplo, prestados a essa criança doen-
te crônica são simples de fato, como descritos ante-
riormente?
Acredita-se que considerar simples estes cui-
dados seja um equívoco, uma vez que, mesmo em
uma técnica de enfermagem considerada, muitas
vezes, um ato mecânico, há implícito um saber de
enfermagem e conhecimentos de outras áreas,
como Anatomia e Fisiologia, que se traduzem por
meio de uma literatura específica da área de enfer-
magem, a qual deve embasar essa prática. Além
disso, a execução de uma técnica apresenta pe-
culiaridades, ou mesmo dificuldades, que variam
de criança para criança e, deste modo, a enfermei-
ra precisa lançar mão desses saberes e conheci-
mentos para desempenhar um bom trabalho, que
não pode ser tido como rotineiro.
A literatura específica de enfermagem pediá-
trica, conforme apresento a seguir, mostra que cui-
dados de higiene e alimentação destinados a essas
crianças doentes não são tão simples de executar
e isentos de riscos.
Considerando as crianças com doenças crô-
nicas, em geral, a alimentação é administrada atra-
vés de sondas – nasogástrica, nasojejunal e gas-
trostomia. A alimentação por sondas responde a
finalidades específicas como: fornecer alimenta-
ção às crianças que estão impossibilitadas de re-
ceber alimento pela boca, por motivos que podem
ser diversos, como a ausência de reflexo de suc-
ção e deglutição. A técnica de inserção da sonda,
segue os mesmos passos da realizada no adul-
to, que consistem na lavagem das mãos antes do
procedimento, na escolha do calibre da sonda, na
mensuração e inserção propriamente dita da son-
da, além dos testes para verificar sua localização
e fixação(5).
Existem ainda outros cuidados pertinentes
à administração da dieta por sondas como a ne-
cessidade de se mensurar o resíduo gástrico da
criança antes da administração da referida die-
ta(5,14). A monitorização do resíduo ajuda na pre-
venção de sobrecarga e sinais precoces de into-
lerância alimentar. Os resíduos gástricos podem
estar elevados devido, por exemplo, ao retardo no
esvaziamento gástrico, sepse ou doença gastrin-
testinal(14).
Em se tratando de crianças com doenças
crônicas, considera-se que esse cuidado de mo-
nitorização do resíduo gástrico, possa ser ainda
mais importante, tendo-se em vista que estas po-
dem apresentar mobilidade física prejudicada,
dentre outros fatores que colaboram para o retardo
do esvaziamento gástrico.
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A partir do que foi exposto anteriormente, e
pelas vivências pessoais das autoras do presente
trabalho na prática de enfermagem junto às crian-
ças doentes crônicas, percebe-se que a administra-
ção de dieta por sondas não é uma produção de
cuidados simples. A criança doente crônica pode,
por exemplo, apresentar problema neurológico, fa-
zer uso de traqueostomia, fatores que por si podem
levar a complicações, como maior risco para bron-
coaspiração, por exemplo, o que, por sua vez, pode
acarretar uma série de outras complicações, como
a instalação de uma pneumonia aspirativa na crian-
ça, podendo haver agravamento de seu quadro res-
piratório.
A higiene corporal é outro cuidado, o qual,
por vezes, é banalizado, como ocorre no relato
anterior da E. 4. O banho tem por finalidade prin-
cipal a limpeza da pele, reduzindo a colonização
microbiana através da remoção de sujidades, pro-
porcionando conforto e melhorando a estética.
Existem cuidados inerentes à técnica, como a ma-
nutenção de temperatura adequada da água, ma-
neiras de segurar a criança, seqüência para higie-
nização do corpo, dentre outros(5). É um momento
em que a enfermeira pode ainda fazer uma ins-
peção da pele e observar reações da criança(5,15).
No entanto, apesar do que aponta a literatu-
ra, pelos depoimentos, é possível apreender que
essa produção de cuidados de enfermagem, em
âmbito técnico, descrita anteriormente, é consi-
derada simples e de pouco valor pelas enfermei-
ras. Além disso, muitas vezes, esse cuidado é rea-
lizado pela família sem a orientação devida. En-
fim, a enfermagem tem repassado à família cui-
dados antes de sua responsabilidade e não tem
discutido as repercussões disso no seu processo
de trabalho e profissão. Deve-se discutir isso de
uma forma que possamos garantir o envolvimen-
to da família no processo de cuidar, mas sem
perder de vista o nosso papel, como enfermeiros,
no interior do processo de trabalho em enferma-
gem.
Pode-se ressaltar ainda que, no interior des-
se processo de trabalho, considerando a assistên-
cia hospitalar, cabe ao médico o diagnóstico e te-
rapêutica da doença crônica. Assim, a enfermeira
e a equipe de enfermagem, de certo modo, ficam
subordinadas a esse profissional, pois executam
procedimentos que, por vezes, dependem de pres-
crição médica(13).
Contudo, se a enfermeira detém a técnica
fundamentada em conhecimento científico e sa-
beres da sua profissão, nesta fase de execução do
cuidado ela detém maior domínio do que qualquer
outro profissional. Estabelece-se, portanto, uma
relação de dominação e subordinação nesse pro-
cesso de trabalho.
Isso se reflete nos depoimentos estudados
das enfermeiras. Elas descrevem o processo de
produção de cuidados à criança doente crônica ci-
tando responsabilidades e condutas médicas, o que
sugere uma prática de enfermagem dependente
desse outro profissional, como pode ser observa-
do a seguir:
[...] no meu entendimento eu acho que
não é só colocar a criança aí, dá o remé-
dio, vamos fazer gastro, vamos fazer
traqueo [...]. Mas e atrás disso tudo, né?
Tem uma família, tem irmãos, tem pais,
tem uma estrutura familiar (E. 1).
A enfermeira citada anteriormente reconhe-
ce a insuficiência dessa produção de cuidados que
parece mecânica, rotineira e ligada a condutas
essencialmente médicas. Mostra-se ainda preocu-
pada com a família dessa criança doente crôni-
ca, que tem o seu cotidiano alterado com a doença
de um de seus membros. Contudo, a preocupação
com a família realmente parece ficar no plano da
ideação, uma vez que, não há relatos, das enfermei-
ras, de um plano de trabalho, que inclua essa fa-
mília, auxiliando-a a se reestruturar.
Em geral, a enfermeira se preocupa em en-
sinar a família a lidar com a situação de doença,
contudo faz orientações sob a sua perspectiva, exe-
cutando um cuidado prescritivo. Vale ressaltar que
esse preparo dos pais para execução de procedi-
mentos técnicos decorre de uma intervenção mé-
dica anterior. Isto é evidenciado no próximo relato:
É tá ensinando essas mães a como lidar
com a traqueostomia, como lidar com a
aspiração, geralmente são crianças que
têm gastrostomia, a, orientação quanto à
alimentação, né? Orientar quanto à as-
piração, orientar, qual que é o cuidado
que ela vai ter quando ela tiver uma in-
tercorrência em casa, fazer uma cianose,
[...] perder uma traqueostomia... porque a
gente orienta até elas trocarem a traque-
ostomia também, né? [...] (E. 6).
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Considera-se esse preparo técnico dos pais
importante e necessário. Contudo, questiona-se se
ele é suficiente, dentro de todo o contexto de doen-
ça, que traz limitações físicas e/ou cognitivas à
criança, hospitalização freqüente e/ou prolonga-
da. Outros autores já questionaram anteriormen-
te a validade dessa forma prescritiva de lidar com
a família, que se limita a passar informações sobre
o tratamento(16).
Entretanto, em uma produção de cuidados,
com foco na doença, essa preparação exclusiva-
mente técnica dos pais para alta e cuidados do-
miciliares é condizente com o modelo de medicina
anátomo-clínica(4), onde o corpo doente é tratado
em seus limites físicos, químicos e biológicos.
Com relação à necessidade de realizar trei-
namento técnico, em diversos procedimentos, pa-
ra pais de crianças crônicas, com vistas à reali-
zação dos cuidados em casa, pode-se acrescentar
que, na literatura internacional, esta também é
uma prática freqüentemente descrita. Contudo, os
relatos são de planos de ensino elaborados para
cada família, através dos quais o aprendizado acon-
tece de maneira gradual, envolvendo, em geral,
mais de um membro da família(14). Já no presente
estudo, não há indícios de que haja um plano de
ensino individualizado, um protocolo único parece
ser seguido para os familiares de crianças acome-
tidas pela mesma doença.
Há que se considerar também que, com o
avanço científico e tecnológico, há utilização cada
vez maior de novos equipamentos e medicamen-
tos, como instrumentos de trabalho em saúde. O do-
mínio dessa tecnologia e de procedimentos mais
específicos tem sido mais valorizado pelas enfer-
meiras, que têm colocado em segundo plano os
cuidados considerados menos complexos, como a
oferta de alimentação, a realização de banho e a
promoção de conforto. Segundo alguns autores pa-
rece haver uma hierarquização valorativa entre
as ações desenvolvidas pela equipe de saúde(13,17).
O processo de produção de cuidados com fo-
co na doença não se dirige às necessidades da
criança, que vão se modificando conforme seu cres-
cimento e desenvolvimento. Por isso, os cuidados
são realizados de maneira mecânica e rotineira,
ficando a criança e a família à mercê da tomada de
decisões da equipe. Assim, dá-se o banho e a dieta
em horários pré-determinados, tornando o cuida-
do mecanizado, como se pode notar no próximo
trecho de entrevista:
Ele tem que tomar banho de manhã, por-
que ele tem que tomar banho de manhã,
não pode tomar banho à tarde, porque o
banho é da manhã [...] (E. 1).
No cotidiano de trabalho, as enfermeiras aten-
dem à lógica funcional e normativa da instituição
hospitalar, à qual a criança doente crônica tem que
se submeter. A flexibilização das regras pode acon-
tecer a critério da cada profissional, segundo de-
poimento subseqüente:
A criança mora aqui, ou fica seis meses,
três meses. Como é que funciona, né? É com-
plicado! Porque tem profissionais que são
flexíveis, mas tem profissionais que são ri-
gorosos [...] (E. 1).
Alguns autores questionam a rigidez das nor-
mas hospitalares e afirmam que há uma grande
preocupação da equipe com o cumprimento de ta-
refas, não se respeitando os hábitos e as necessi-
dades da criança(13,18).
Outro assunto a ser considerado é a idealiza-
ção que as enfermeiras estudadas apresentam em
relação ao hospital, entendido por elas como lugar
seguro, que supre as necessidades da criança do-
ente crônica (referem-se apenas às demandas do
corpo físico doente), como é possível notar pelo
próximo relato:
E tem que tá aqui, vai tá aonde? [...] Aqui
ele tem todo o cuidado médico e de enfer-
magem, fisio, fono, possível! (E. 1).
Entretanto, a literatura da enfermagem pediá-
trica considera o hospital como um lugar hostil pa-
ra a criança e reconhece ainda que os cuidados à
criança hospitalizada devem proporcionar mais do
que conforto físico(18).
Veio contribuir com a diminuição dos efeitos
maléficos da hospitalização infantil o acompanha-
mento hospitalar instituído oficialmente no Estado
de São Paulo em 1988. Neste estado, o direito da mãe
ou de outro familiar acompanhar a criança hospi-
talizada foi oficializado em 12 de outubro de 1988
com a Resolução nº 165 da Secretaria de Estado da
Saúde, que propõe o “Programa Mãe Participante”
nos estabelecimentos oficiais do Estado de São
Paulo(19).
Pouco tempo depois, em 13 de julho de 1990, o
Estatuto da Criança e do Adolescente foi regula-
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mentado determinando que estabelecimentos de
atendimento à saúde deveriam, a partir de então,
proporcionar condições para permanência em tem-
po integral, de um dos pais ou responsável, nos ca-
sos de internação de crianças e adolescentes(20).
Entretanto, apesar dos benefícios que esta con-
quista trouxe, alguns autores interrogam-se sobre
as implicações que a presença do acompanhante
junto à criança hospitalizada traz para a equipe de
enfermagem(13,21). O fato dos pais serem levados pa-
ra dentro do hospital e tomarem parte no proces-
so de cuidar dos filhos hospitalizados é apontado
como possível causa de alterações nas relações
de trabalho daquele local(21).
No presente trabalho, as enfermeiras, nessa
perspectiva do cuidado com foco na doença, per-
cebem o familiar acompanhante como ajudante ou
informante da enfermeira/equipe de enfermagem,
ou seja, é tido como um agente de trabalho. Essa é
uma realidade já observada anteriormente por ou-
tros autores(13,21).
Para algumas das entrevistadas, os cuidados
considerados mais simples, como os relacionados
com higiene e alimentação, muitas vezes são reali-
zados pelo familiar acompanhante, como é possí-
vel notar no próximo depoimento:
[...] ele é crônico, ele é um morador aí, vai
ficar não sei quanto tempo, então a mãe dá
banho [...], a mãe passa dieta, a mãe dá o
remédio, a mãe faz [...] (E. 1).
Contudo, com o passar do tempo, as mães
também podem realizar até mesmo cuidados
especializados. Isto fica evidenciado no relato a
seguir:
[...] as mães dos crônicos, elas... fazem to-
dos esses cuidados de trocar a cânula [de
traqueostomia], dá  banho, os cuidados
de higiene, alimentação... e... é isso! (E. 6).
Ainda com esta visão utilitarista do acompa-
nhante, a enfermeira pode considerá-lo responsá-
vel por informar a ela qualquer alteração apresen-
tada pela criança doente, como pode ser percebi-
do no depoimento abaixo:
[...] acho indispensável sim acompanhan-
te familiar, junto, à criança, eu acho que
colabora com o tratamento, com certeza
como os demais recursos [...] e elas [mães]
ajudam nisso, elas ajudam nisso, ela já
sabe, ela avalia, se a criança tá bem ou
não, ela te fala, né? (E. 5).
A família, ainda hoje, raramente é contempla-
da no processo de cuidar e é tida como um recurso
em benefício do indivíduo doente(9). Ao participar
do processo de produção de cuidados prestados
à criança doente crônica, os familiares acabam es-
tabelecendo uma relação com a equipe de enferma-
gem que se caracteriza por dominação-subordi-
nação, tendo em vista que o familiar se torna um
agente de trabalho, muitas vezes sem ser consul-
tado sobre o seu desejo de participar deste cuidado.
Como agente subordinado dentro desse pro-
cesso de produção de cuidados no hospital, o fami-
liar acompanhante pode ter a sua opinião desvalo-
rizada. Isso é mostrado pelo depoimento a seguir:
[...] e a desvalorização que eu vejo, da
equipe multiprofissional, [...] quando a mãe
faz alguma colocação em relação ao seu
filho, né? [...]. (E. 1).
Entretanto, ao longo do tratamento, alguns fa-
miliares de crianças doentes crônicas se tornam
agentes de trabalho especializados no processo da
produção de cuidados(3,17). Com o passar do tempo,
o familiar torna-se mais crítico e questionador, o
que pode ser encarado como um teste pela equi-
pe de enfermagem. Isso é verificado no relato sub-
seqüente:
Ela [mãe] sabe muito mais da patologia,
do que vai acontecer, como lidar com es-
sa criança [...] como eu vejo, falando em
equipe, a equipe não gosta, de cuidar des-
te paciente [...] muitos deles [...] não gosta
de cuidar por quê? Porque a mãe, ela...
não é testar no mau sentido não, ela te
questiona o tempo inteiro [...] (E. 1).
As enfermeiras apresentam dificuldade em
lidar com o familiar crítico. Uma possível explica-
ção para isso é a relação de dominação-subordina-
ção existente entre as enfermeiras e os familiares
acompanhantes, quando o desejado seria uma re-
lação de cooperação e parceria entre os mesmos.
Deste modo, qualquer questionamento do familiar
sobre o cuidado prestado à criança pode não ser
visto pela equipe de saúde como algo esperado e
favorável à sua realização.
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Outra importante questão é que, na relação
com o familiar acompanhante, as enfermeiras admi-
tem que ele tem o direito de estar com a criança no
hospital mas, na prática, elas transformam este
direito em dever de estar com e cuidar desta crian-
ça doente, conforme é visto no próximo relato:
Tem um caso aqui, fibrose cística, gemelar,
o outro menino tem a patologia, a mãe foi
prá casa, avisou, ligaram lá mandando
voltar porque não tinha enfermagem [...]
pra cuidar do filho dela. Como!? Não ti-
nha enfermagem pra cuidar? (E. 1).
Nessa situação fica clara a condição da mãe
como agente de trabalho, como se ela fosse despo-
jada de sua vida fora do hospital. A mãe, ao acom-
panhar seu filho durante a hospitalização, e se
afastar de sua casa, de seus outros filhos e de seu
trabalho, pode se sentir angustiada(22). De acordo
com alguns autores, um dos pontos críticos da in-
ternação conjunta é essa questão da compulso-
riedade(23).
Além disso, é necessário considerar que, nem
todos os pais/familiares apresentam o comporta-
mento de cuidadores deles esperado. As mães têm
diferentes formas de lidar com a doença e hospi-
talização dos filhos, e suas necessidades relacio-
nadas com dar cuidado ao filho também são dife-
rentes(24). Além disso, parece não haver consenso
sobre a forma de participação dos pais no cuida-
do dos filhos hospitalizados e até que ponto a
participação dos mesmos poderia se estender(24).
Esta questão também pode estar relacionada com
a forma desarticulada da equipe multiprofissio-
nal atuar.
Pelos depoimentos nota-se a ausência de um
projeto assistencial comum nesta UIP. Este proje-
to seria um eixo em torno do qual se dá a dinâmica
cotidiana de trabalho(25). Desta forma, parece não
haver um consenso no tratamento da criança do-
ente crônica e nem uma definição dos papéis de
seus agentes de trabalho, como se nota no rela-
to abaixo:
[...] ter uma linha de trabalho também né?
Acho que as coisas, elas tem que ser defi-
nidas [...]. Até onde eu vou, até onde eu
paro [...] (E. 1).
O funcionamento da equipe multiprofissional
é um assunto muito pouco explorado na área de
pediatria. Utilizando conceitos da área de saúde
pública, é possível classificar a equipe multipro-
fissional mencionada neste estudo como agrupa-
mento, uma vez que, apresenta como principais ca-
racterísticas a ausência de um projeto assistencial
comum, a justaposição de ações e o agrupamento
de seus agentes (não integração entre os mes-
mos)(25). A equipe agrupamento é também condi-
zente com este cuidado que privilegia o tratamen-
to do corpo biológico adoecido da criança, em de-
trimento de suas outras necessidades tais como
psíquicas, afetivas e sociais.
4 CONSIDERAÇÕES FINAIS
De acordo com os objetivos desta pesquisa
buscou-se compreender o significado, paras as en-
fermeiras, do processo de cuidar de uma criança
portadora de doença crônica hospitalizada acom-
panhada por um familiar.
A análise dos depoimentos das enfermeiras
entrevistadas aponta para uma produção de cui-
dados que se caracteriza fundamentalmente pela
especialização e fragmentação, voltada às neces-
sidades do corpo biológico(26). Cada agente executa
o seu papel nesse processo de trabalho com uma
independência que é relativa, pois há uma hege-
monia médica no modelo hospitalar.
Há evidências de que os agentes não conhe-
cem o processo de trabalho na íntegra, o que, de
certa forma, desfavorece a construção de uma as-
sistência integral à criança, o que incluiria também
envolver sua família nesse processo de cuidar, ora
como doadora de cuidado à criança doente, desde
que a família tenha esse desejo, ora como recepto-
ra de cuidado (objeto de trabalho do profissional).
Nesta forma de produção de cuidados, com
foco na doença, as enfermeiras, enquanto agentes
de trabalho, atendem à lógica de funcionamento da
instituição hospitalar e submetem as crianças doen-
tes crônicas e seus familiares a normas e rotinas
rígidas, em detrimento de suas necessidades par-
ticulares.
Contudo, as dificuldades nesse processo de
cuidar da criança cronicamente doente, existem
também para a enfermeira. A instituição hospitalar
normativa, que funciona segundo a lógica capita-
lista, visando à produtividade – quantidade de cui-
dados prestados – é hostil à criança e seu familiar,
mas também o é à enfermeira que os assiste, a qual,
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por vezes, acaba trabalhando com recursos huma-
nos e materiais reduzidos, tendo, por exemplo, que
atender a uma demanda de trabalho maior do que
seria considerada ideal para viabilizar um cuida-
do de enfermagem de qualidade, que atenda às ne-
cessidades de fato do cliente em questão.
O presente trabalho convida à reflexão tam-
bém ao apontar para a alienação dos agentes de
trabalho que parecem não entender o funcionamen-
to do processo de produção de cuidados na sua to-
talidade. A enfermeira deve buscar melhor conhe-
cer este processo de trabalho, saber qual seu pa-
pel dentro dele, para assim poder atuar e intervir
nele ativamente.
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